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Efectividad de un programa de apoyo al automanejo para cuidadores familiares

Effectiveness of a self-management support program for family caregivers
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Abstract:

Introduction: Noncommunicable diseases affect not only the people who suffer from them, but also their family caregivers.
Obijective: To evaluate the effectiveness of a self-management support program for family caregivers of chronically ill persons with
some level of dependency. Methodology: Pre-experimental study with pre-test and post-test. The sample consisted of an intervention
group of 7 caregivers who were selected by means of a purposive sampling and the inclusion criteria: moderate level of dependence,
of legal age who accepted to participate in the study and received the Working Together in Collaboration program. The program
consisted of the development of skills, procedures, and competencies for self-care of family caregivers. The instruments administered
were the Partners in Health Scale (PHS) to measure self-management and the Barthel index to assess dependency. Descriptive and
differential statistics were applied with the nonparametric Wilcoxon test. Results: The global self-management obtained a pre-
intervention mean of 83.42, which increased to 91.28 post-intervention, as well as in its dimensions: knowledge (pre-test 12.7-posttest
15.85), symptom management (pre-test 22.14-posttest 24.0), adherence to treatment (pre-test 48.71-post-test 51.28), however these
improvements were not statistically significant. Conclusion: The program “working together in collaboration” is an effective
intervention strategy to improve family caregiver and caregiver self-management as shown by the results of this pilot test.
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Resumen:

Introduccién: Las enfermedades no transmisibles afectan no solamente a las personas que las padecen, sino también a sus cuidadores
familiares. Objetivo: Evaluar la efectividad de un programa de apoyo al automanejo en cuidadores familiares de personas con
enfermedades cronicas y con algun nivel de dependencia. Metodologia: Estudio pre-experimental con prueba pre-test y post test. La
muestra estuvo integrada por un grupo intervenido de 7 cuidadores que fueron seleccionados mediante un muestreo intencional y los
criterios de inclusion: nivel moderado de dependencia, mayores de edad que aceptaron participar en el estudio y recibieron el programa
Trabajando Juntos en Colaboracién. El programa consistio en el desarrollo de habilidades, procedimientos y competencias para
autocuidado de los cuidadores familiares. Los instrumentos administrados fue Partners in Health Scale (PHS) para medir automanejo
y el indice de Barthel para valorar la dependencia. Se aplicé estadistica descriptiva y diferencial con la prueba no paramétrica de
Wilcoxon. Resultados: El automanejo global se obtuvo una media pre-intervencion de 83.42, que se incrementd a 91.28 post-
intervencion, al igual que en sus dimensiones: conocimiento (pretest 12.7-postest15.85), manejo de sintomas (pre-test 22.14-pos-test
24.0), adherencia al tratamiento (pre-test 48.71-pos-test 51.28), sin embargo, estas mejoras no fueron estadisticamente significativas.
Conclusién: El programa trabajando juntos en colaboracion es una estrategia de intervencion efectiva para mejorar el automanejo del
cuidador familiar y de la persona que cuida lo muestran los resultados de esta prueba piloto.
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La atencion a las enfermedades no transmisibles (ENT) es

Introduccion actualmente un problema mundial de acuerdo con la
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Organizacion Panamericana de la Salud/Organizacién
Mundial de la Salud!, anualmente alrededor de 41
millones de personas fallecen al afio por ENT, lo cual es
equivalente al 71% de las muertes que se producen a nivel
mundial®>. Las ENT afectan en diversos estratos a la
poblacion, a nivel personal disminuyen la calidad de vida,
a nivel familiar se presentan cambios en la estructura,
mientras que a nivel colectivo se asocia con el incremento
de los gastos econémicos para el paciente y de los
recursos financieros destinados a los sistemas de salud?®.
Los cuidadores familiares (CF) asumen voluntariamente el
rol del cuidado de sus familiares con condicién crénica,
siendo estos los responsables en la tomando decisiones
para el cuidado de si mismo y del usuario 4, realizando
actividades para cubrir las necesidades de la vida diaria
en el domicilio 5, lo que conlleva a cambios importantes
que comprometen su salud, causando frustraciones y
pérdidas sociales® ansiedad, depresioén” & agotamiento y
cansancio®, estrés'®, fatigal' y preocupacion®?. La falta de
conocimientos en relacion con el tratamiento es una de las
principales complicaciones que presentan los cuidadores,
identificar y actuar ante complicaciones, fortalecer los
lazos afectivos y la satisfaccion de su funcibn como
cuidador son retos impuestos hacia el CF en el
funcionamiento de su rol, el cual no cuenta con el
adiestramiento para desempefiarlos de forma Optima y
preparada 31415,

Derivado de estas consecuencias, se genera una
necesidad de personas que apoyen a los usuarios con
ENT en actividades, efectos de la enfermedad y que no
cuentan con la capacidad para realizarlo; sin embargo,
debido a la saturacion de los sistemas de salud y los altos
costos del cuidado como se ha mencionado, los familiares
se ven en la posicion de ejercer el cuidado de forma no
profesional, responsabilizandose de los pacientes con
ENT 617 La participacion del familiar en el tratamiento o
en la educacion sobre la condicion o enfermedad del
usuario, donde se incluyen los aspectos bioldgicos,
emocionales, psicolégicos y sociales, es de Vvital
importancia para generar un efecto positivo en el
usuario*1,

La OMS reconoce que el Automanejo es la piedra angular
en la atenciéon a personas con enfermedades cronicas,
debido a que se refiere al rol central del paciente en el
manejo de su propia salud, un automanejo eficiente
apoyara al cuidador familiar en su desempefio del rol, el
cual se puede adquirir por medio de programas que
capaciten al cuidador/usuario®.

Lorig y Holman refirieron que los programas de
automanejo se fundamentan en tres tareas: el manejo
médico o conductual, el manejo de roles y el manejo
emocional, esta fundamentado en seis habilidades
béasicas: resolucion de problemas, toma de decisiones,

utilizacion de recursos, vinculacion entre el paciente y
proveedor, plan de accién y autoadaptacion?®,
Considerando la evidencia cientifica, la OMS propone
como respuesta al impacto econémico de los gastos de
atenciéon de salud, implementar programas de
automanejo, para la atencibn y manejo de las
enfermedades crénicas; ya que prueba ser especialmente
eficaz por integrar la atencién, el tratamiento de trastornos
mentales y enfermedades crénicas en servicios de
atencion primarial. En la literatura especializada se han
encontrado programas educativos con resultados
favorables en la mejoria de la salud en los CF, control de
los sintomas?® incremento de habilidades de automanejo
y reduccion en la carga de cuidado ?* 2, incremento en
autoeficacia para la gestion de la atencion y calidad de
vida? y la confianza en los CF =,

La presente investigacion se ha desarrollado por un
equipo multidisciplinario liderado por enfermeria,
beneficiando a los CF en la calidad de la atencion a través
del automanejo favoreciendo una mejor planificacion y
organizacion del cuidado, en nuestro pais estas
investigaciones aln se encuentran en un proceso de
crecimiento, por lo tanto, el desarrollo del presente estudio
es un aporte en el conocimiento del automanejo para las
ciencias de la salud.

Consecuentemente, el objetivo del presente estudio es
evaluar la efectividad del programa Trabajando juntos en
colaboracion (TJC), en el automanejo de cuidadores
familiares de personas con enfermedades crénicas.

Metodologia

Esta investigacion tiene un disefio de estudio
preexperimental con pretest y postest de un grupo
intervenido, en la implementacion del programa basado en
automanejo “TJC” de la Universidad Autébnoma de
Tamaulipas en colaboracion de la red temética de
automanejo en enfermedades crénica. La muestra se
conformd por 7 cuidadores familiares de personas con
nivel moderado de dependencia por la escala de Barthel
de un hospital en la zona sur de Tamaulipas.

Los criterios de seleccion fueron CF mayores de 18 afios,
con un minimo de tres meses en el rol de cuidador de
personas con dependencia fisica o mental seglin la
escala de Barthel 2 de un minimo de puntaje de 89
(moderado), previa aprobacion del Comité de Etica e
Investigacion de la Facultad de Enfermeria de Tampico de
la Universidad Autonoma de Tamaulipas (UAT) con
namero de registro 004-019 y de la institucion de salud, se
les invito y explicd su participacion en el estudio y el
objetivo del mismo, firmando el consentimiento informado,
posteriormente se aplicaron los instrumentos de medicion,
con apego a la Ley General de salud en materia de
Investigacion?®,
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Se utilizé el Partners in Health Scale (PHS) %, que fue
elaborado por investigadores de la Universidad de
Flinders- Australia, con el objetivo de evaluar la capacidad
de automanejo de personas con enfermedades cronicas
en colaboracion con los equipos de salud. EI PHS o
“Comparieros en Salud”, se le realiz6 una adaptacion y
validacion en México por Pefiarrieta-De Coérdova 2’ en una
muestra de 552 usuarios con alguna condicion crénica
(diabetes, hipertensién y cancer) obteniendo un Alpha de
Cronbach de 0.8 y p=0.008 una estructura factorial de tres
dimensiones: Conocimiento (items:1 y 2), Adherencia al
tratamiento (items: 3, 4, 5, 6, 7, 8), Manejo de sintoma
(items: 9, 10, 11y 12), con escala de respuesta tipo Likert
del O hasta al 8, se califica realizando la sumatoria de
todos los items para obtener un puntaje global: menos de
75 nivel de AM bajo, de 76 a 88 nivel de AM medio y méas
89 AM alto . El indice de Barthel instrumento elaborado
por Mahoney y Barthel?* mide la capacidad de la persona
para realizar actividades de la vida diaria (AVD) que
incluyen: alimentacién, bafio, vestido, aseo, uso de retrete
(taza de bafio), defecacion (control de intestinos), miccion
(control de vejiga), deambulacion, subir escaleras y
transferencia (caminar), los items que evaldan 10
capacidades funcionales cuyos valores estan entre de 0 a
100 con intervalos de 5 puntos. Cuando mas cerca de 0
esta la puntuacion de la persona, mas dependencia tiene,
cuanto mas al 100 mas independencia. Las categorias de
interpretacion son: 0-20 dependencia total, de 21 a 60
dependencia severa, de 61 a 90 dependencia moderada,
de 91 a 99 dependencia escasa y 100 independencia.
Una cédula de datos sociodemogréaficos para valorar las
caracteristicas sociodemogréficas de los participantes que
contiene datos con informacién de la edad, sexo, lugar de
nacimiento, grado de escolaridad, ocupacion, estado civil,
parentesco con la persona que cuida y enfermedad que
padece la persona que cuida.

Procedimiento: Una vez obtenidos los permisos de las
instituciones participantes, el equipo de investigacién
aplicé la medicion pre-intervencion, se procedio a realizar
la intervencion del Programa “TJC” que se integra por 10
sesiones con los temas: rol de cuidador/ra, lidiando con el
estrés y con personas al cuidado con comportamientos
dificiles, manejo de emociones dificiles, el envejecimiento
y cronicidad, cuidados en personas con demencia,
cuidados en situaciones médicas, necesidades basicas,
planes futuros y evaluacién. Cada sesion tuvo una
duracion de 2 horas con 30 minutos durante dos meses y
medio una vez por semana, en las instalaciones de la
Clinica de Medicina Familiar del ISSSTE Tampico
impartido por dos facilitadores (profesionales de salud)
capacitados previamente por el equipo investigador. Una
vez terminado el programa se realizé una medicion post-
intervencion.

Los datos obtenidos del presente estudio fueron
capturados, revisados y procesados a través del paquete
estadistico Statiscal Package for the Social Sciences
(SPSS) version 22 para Windows, se aplico estadistica
descriptiva con analisis de frecuencias y porcentaje, asi
como medidas de tendencia central y variabilidad y
diferencial con la prueba no paramétrica Wilcoxon. La
presente investigacion se apegé a lo establecido por la ley
general de salud en materia de investigacion.

Resultados

Respecto a las caracteristicas sociodemogréaficas de los
CF el 100% de los participantes fueron mujeres, la edad
promedio fue de 63.1 afios (DE =13.9), con relacion al
parentesco el 57.1% eran esposas/compafieras, 14.3%
nuera, 14.3% madre y 14.3% hijos, la escolaridad
promedio fue de 6.43 afios (DE=5.3). En el aspecto laboral
el 85.7% no lo desempefiaron formalmente y solo un
14.3% trabajo. En el caso de los CF que disponian de
ayuda para el cuidado de la persona enferma, el tiempo
que percibido de apoyo fue de 8.6 horas por semana
(DE=6.1). Asi mismo, se identifico que el tiempo promedio
de ejercer el rol de CF fue de 8.5 afios.

Con respecto a la variable de automanejo (ver Tabla 1),
se observé un incremento del nivel alto (42.9 % vs 71.4%)
entre las mediciones pre y post intervencion; en
contraparte se observa una disminucion en el nivel medio
(42.9 vs 28.6) y ningun caso en el nivel bajo en el post
14.2% vs 0.

Tabla 1. Niveles de Automanejo

Niveles de Pre Post
Automanejo f % f %
Bajo 1 14.2 - -
Medio 3 429 2 28.6
Alto 3 429 5 71.4
total 7 100 7 100

Nota: f= frecuencias, %= porcentajes

En la evaluacion del automanejo global se obtuvo una
media pre-intervencion de 83.42 incrementandose a 91.28
post-intervencion. En relacibn al automanejo por
dimensiones se encontré un incremento en todas las
dimensiones pre-intervencion y post-intervencién: en la

dimensién conocimiento ( X 1257 a 15.85), en la
dimensién manejo de sintomas ( X 22.14 a 24.0), en la

dimension de adherencia al tratamiento (X 48.71 a 51.28).
Como se observa en la Tabla 2 los cambios en las medias
de automanejo global y por dimensiones no fueron
significativas.
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Tabla 2. Prueba Wilcoxon de Automanejo en cuidadores
familiares de personas con enfermedades cronicas pre y
post intervencidn.

Instrumento/Di X DE Md z p
mensiones n
Instrumento
General de 83.42 19.42 88.0 - 128
Automanejo 1.524

Pre-
Intervencion

Post- 91.28 7.11 94.0

Intervencion

Conocimiento
Pre- 12.57 6.10 16.0 -
Intervencion 1.069
Post- 15.85 .37 16.0
Intervencion

.285

Manejo de

sintomas

Pre- 22.14 3.28 240 -
Intervencion 1.342
Post- 24.0 .0 24.0
Intervencion

.180

Adherencia al
tratamiento

Pre- 48.71 1155 54.0 -944 345
Intervencion

Post- 51.28 7.04 54.0
Intervencion

Nota: X = Media, DE= Desviacion estandar, Mdn = Mediana, Z =
Estadistico de prueba de Wilcoxon, p= significancia.

Discusién

Respecto a las caracteristicas sociodemogréaficas de los
CF el 100% eran mujeres coincidiendo con lo reportado
con otros autores % 20 2L 22 en relacion con la edad
obtuvieron un promedio 63.1 afios resultados similares
demostraron un 63.6 afios 22, Otros autores difieren en la
edad de los participantes informaron tener 60 afios y
mayor de 70 en promedio*®?°?!, Los CF mayormente eran
esposas/compafieras de la persona a su cuidado, estos
datos representan similitud con estudios presentados en
los cuales el las esposas toman el rol del cuidador familiar
principal 2. En relacién con la escolaridad el promedio
reportado fue de 6.43 afios, a diferencia de otro estudio
que presentaban nivel educativo medio (15.3 afios)°. En
el aspecto laboral la mayoria de los participantes no
trabajaba, un estudio similar al nuestro se dedicaba al
hogar, eran desempleados y jubilados?*.

Respecto al objetivo general, evaluar la efectividad del
Programa “TJC” en el automanejo de CF de personas con
enfermedades crénicas, se utilizé la prueba de Wilcoxon
para indagar las diferencias entre la evaluacion pre-
intervencién y post-intervencién. Los resultados no
mostraron diferencias estadisticamente significativas, sin

embargo, los promedios en ambas evaluaciones
mostraron un incremento favorable en el comportamiento
del automanejo general y por dimensiones (conocimiento,
manejo de sintomas y adherencia al tratamiento) posterior
a la intervencion, en contraste con los resultados
obtenidos por un programa dirigido a cuidadores el cual
tuvo un efecto significativo post intervencion en relacion
con la dimensién conocimiento y habilidades del cuidado
141522 En la dimension manejo de los sintomas (fisico,
emocional y social y estilo de vida) aunque no fue
significativo tuvo un incremento en los valores de
promedio, a diferencia de los datos repostados en un
programa en que obtuvieron reducciones significativas en
la dimensién manejo de los sintomas!®. Aumento en la
calidad de vida y depresion 22,

En la dimensién adherencia al tratamiento (cuidados
médicos) los valores no fueron significativos, sin embargo
otros programas obtuvieron resultados significativos al
final del programa en las habilidades del cuidado
considerando estas permiten un mayor control de la
enfermedad asi como un mayor apego al tratamiento el
cual presenta beneficios en la mejora del suefio, y
reduccion de reingresos hospitalarios derivados por
complicaciones del cuidado * 1°,

Si bien la literatura especializada no reporta resultados del
programa dirigidos a cuidadores sobre la variable
automanejo, se han documentado programas que han
tenido un efecto favorable en CF de personas con ENT
gue presentaron resultados similares en el incremento de
autoeficacia precursora del AM y uso de servicios??, mayor
confianza, autoeficacia y mejores resultados de salud 22
23

El presente estudio demostré que el programa TJC
presento cambios en la adherencia al tratamiento por
parte de CF coincidiendo con los resultados de 9 20:22y 23,
En los cuales los programas dirigidos a los CF tienen
efecto en la adherencia al tratamiento y el uso de los
servicios médicos.

De acuerdo con la literatura reportada es relevante
impulsar programas de apoyo en automanejo a CF, por lo
gue se infiere que en el presente estudio se demostraron
resultados alentadores y positivos en este grupo
vulnerable.

Recomendaciones

Se recomienda realiza réplicas del Programa “TJC” como
estrategia de intervencién para mejorar y promover el
automanejo de cuidador familiar, sugerimos seguir
realizando investigaciones de evaluacion de este
programa con una muestra mayor, mediciones de
seguimiento de 3 y 6 meses, considerar grupo control de
comparacion, realizar adaptaciones en el procedimiento
gue permitan desarrollar el programa en modalidad virtual
y presencial

10



Conclusiones

Si bien no se obtuvieron cambios significativos como
resultado del programa “TJC”, el incremento de las medias
del pre-test al pos-test indica que el programa contribuye
a mejorar el automanejo de los cuidadores familiares y que
puede ser una estrategia alentadora en la mejora en salud
de este grupo poblacional.

Limitaciones

Si bien el presente estudio presenta limitaciones como
haber realizado mediciones post inmediatas al terminar la
intervencién, no nos permite evaluar la sostenibilidad de
estos resultados en el tiempo, aspecto que seria de gran
utilidad, asi como considerar en el disefio a un grupo
control que nos permita comparar los resultados e inferir
estos a la intervencion realizada.
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